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MEDICINA INTERNA LA SEMI ELABORARA UN REGISTRO DE LAS ENFERMEDADES QUE INVESTIGA

Las enfermedades minoritarias
requieren un abordaje integral

= La medicina interna podria coordinar ef abordale
multidisciplinar de fas enfermedades minorita-
rias. La primera reunifn en este campo, impul-

PROPUESTA MINISTERIAL

El grupo de trabajo de la SEMI se plantea ahora, entre
otros cometidos, la elaboracién de un registro de
enfermedades que maneja, para de este modo
delimitar diferentes vias de investigacion, iniciar
diversos ensayos y elaborar guias clinicas
consensuadas, "porque es algo que se nos exige como
sociedad cientifica". Segun el responsable de la SEMI,
esta iniciativa surgié tras la propuesta del Ministerio
de Sanidad de realizar un Plan Nacional para estas
enfermedades y, como la mayoria son multisistémicas
-y por lo tanto afectan a muchos érganos y sistemas a
la vez-, pensamos que el internista podia tener un

sada por la SEMI, ha corroborado fa lebor que
estos especialistas pueden ejercer por su expe-
riencia en el manejo integral de los pacientes.

1 Javler Granda Revilla Barcelona
Segun Jordi Pérez, adjunto
de Medicina Interna y res-
ponsable de la Unidad de
Enfermedades Minoritarias
del Hospital Universitario
Valle de Hebrén, de Barce-
lona, la reunién supone la
consolidaci6én "definitiva"
del grupo, tras ponerse en
marcha el pasado mes de oc-
tubre durante el congreso
de la Sociedad Espafiola de
Medicina Interna (SEMI)
celebrado en Oviedo. "He-
mos tenido 85 inscripciones
¥, teniendo en cuenta que
hay muy pocos profesiona-
les que se dediquen a este ti-
po de enfermedades, el en-
cuentro puede calificarse de
exitoso', ha sefialado.

Las enfermedades minori-
tarias se caracterizan por ser
muy complejas, por lo que
requieren un abordaje inter-
disciplinar, en el que tienen
que tomar protagonismo,
ademds de medicina interna
-como especialidad que rea-
liza una evaluacién integral
del paciente-, otros expertos
como genetistas, pediatras,
neurdlogos e incluso logope-
das.

"La jornada ha repasado el
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punto de vista tanto de los
pacientes que sufren este ti-
po de enfermedades, como
el papel de la industria far-
macéutica, de la genética y

Jordi Pérez, del Hospital Universitario Valle de Hebrén, de Barcelona.

la asistencia interdisciplinar,
asf como la experiencia en
otros paises como Portugal y
la posibilidad de realizar co-
laboraciones internaciona-

les. Cada uno tiene un traba-
jo que hacer: la industria co-
mercializa los pocos produc-
tos que existen y es la que
tiene que liderar, realizando
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Los internistas pueden
jugar un papel muy
destacado en la
coordinacién del
manejo integral de las
enfermedades
minoritarias

una tutela de estas enferme-
dades, contribuyendo a di-
vulgar y expandir el conoci-
miento, ayuddndonos a los
clinicos a hacer estudios
cientificos y prestar una me-
jor atenci6n al resto de en-
fermedades: hablamos de
8.000 trastornos minorita-
rios, de los que poco mds de
50 tienen tratamiento en la
actualidad’, ha recordado.

Crisis econémica

La crisis marca la situacién
actual de la investigacién de
estas enfermedades tanto en
Espafia como en Europa, de

papel muy activo en este sentido, como gran
conocedor de [a vision integral del paciente. La
primera iniciativa fue propuesta por Miquel Vilardell,
jefe de Medicina Interna del Valle de Hebrdn, hace un
par de afios y yo la he puesto en marcha".
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Uno de los proyectos
més destacados en
este campo es la
realizacién en 2013 de
un mapa de centros de
referencia de las
patologias minoritarias

manera que la falta de recur-
sos podria obligar a parali-
zarla. Pérez ha recalcado
que el origen de las diferen-
tes politicas en este dmbito
parte de Estados Unidos,
con planes que fueron pos-
teriormente adaptados a las
diferentes realidades locales.

Uno de los proyectos mas
destacados es la realizacién
en 2013 de un mapa de cen-
tros de referencia, lo que a
su vez requiere inversiones
para apuntalar a estos cen-
tros, que estarfan en peligro
por la presente coyuntura
economica.

1/1

ASOCIADOS

s de Comunicacién


http://www.diariomedico.com

	Diario Medico N° 110713 - 15

